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Inleiding
Iedere sam enleving heeft bepaalde politieke, sociale en pedagogische 
grondhoudingen, die ook de omgang met personen met een verstandelijke 
handicap vastleggen. Deze grondhoudingen zijn ingebed in de culturele 
traditie en in het dom inerende politieke en econom ische systeem. Ze leiden 
de principes van het handelen, de vormen van institutionalisering en de 
productie van w etenschappelijke theorieën (Bleidick, 1985).
Dat deze theorieën verband houden met een bepaalde historisch- 
m aatschappelijke context, wil niet zeggen dat ze tot deze context gereduceerd 
kunnen worden. Het wil wel zeggen dat theorieën niet ontstaan in een 
historisch-m aatschappelijk vacuum.
Deze historisch-m aatschappelijke inbedding van w etenschappelijke theorieën 
is een gevolg van het feit, dat de gem eenschap van onderzoekers niet los 
staat van de om ringende maatschappij en van de tijd waarin zij leeft. Binnen 
het kader van een bepaalde historisch-m aatschappelijke context wordt door de
gem eenschap van onderzoekers een bepaalde code van regels afgesproken, 
die het m ogelijk maakt een bepaalde afstand te creëren ten opzichte van de 
historisch-m aatschappelijke context en hierdoor rationeel met elkaar te 
discussiëren en vast te stellen, welke theorieën of hypothesen op basis van de 
afgesproken regels als wetenschappelijk worden geaccepteerd (Kolakowski, 
1981, p. 456).
De theorie, die door de onderzoekers wordt aangehangen, wordt paradigm a 
genoemd. Het begrip paradigma werd door Thomas Kuhn in de 
w etenschapstheorie geïntroduceerd. Met dit begrip duidde hij een 
w etenschappelijke prestatie aan, die gedurende enige tijd m odelproblem en en 
m odeloplossingen verschaft aan een gem eenschap van onderzoekers (1970, 
p.VlII).
De meeste wetenschappen kennen verschillende paradigm a’s. De verschillen 
ontstaan, doordat wetenschappelijk onderzoek altijd versm olten is met 
persoonlijk en historisch toeval, waardoor een paradigm a altijd iets 
w illekeurigs heeft.
De kern van het paradigm a wordt tegen theoretische en historische kritiek 
geïm m uniseerd. Gegevens die niet 'passen’ in dit paradigm a en ook niet 
’passend’te maken zijn, worden genegeerd of weggedrukt. M aar dat valt op 
de duur niet vol te houden. Na verloop van tijd blijken namelijk steeds meer 
gegevens niet te ’passen’ en ondermijnen daardoor het dominerende
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paradigma. De kruik gaat zo lang te water tot zij breekt. Dit laatste gebeurt 
pas na enige tijd van wetenschappelijke conflicten en controversen. Als er 
een nieuw paradigm a ontstaat, waarin de gegevens wél ’passen’, wordt het 
oude paradigm a door steeds meer aanhangers losgelaten ten gunste van het 
nieuwe. Dit noemen wij een paradigma-verschuiving.
Het wetenschappelijk onderzoek naar verstandelijke handicap is ontstaan rond 
1800, in het Frankrijk van de Verlichting. In die historisch-m aatschappelijke 
context werd een hoge waarde toegekend aan het verstand, de ratio. Het 
dom inerende paradigm a was dat van Descartes. Deze ging uit van het bestaan 
van aangeboren ideeën. Hiertegenover ontstond toen een nieuw paradigma, 
het sensualism e van Condillac. Deze ging er van uit, dat alle kennis begint 
bij de ervaring. Via de zintuigen komen de ervaren prikkels in het verstand, 
de centrale zin. Door het vasthouden van het gem eenschappelijke van vele 
ervaringen, via associatie, ontstaan algemene ideeën. Deze zijn dus niet 
aangeboren, maar verworven door opvoeding.
In opdracht van de m inister van binnenlandse zaken werd de doven-arts Itard 
in 1801 belast met de opvoeding van de W ilde van Aveyron, een jongen die 
in de bossen was gevonden. Door deze opvoeding moest Itard de controverse 
tussen de aanhangers van de twee paradigm a’s beslechten. Als hij de jongen 
kon opvoeden, dan was daarmee aangetoond dat het sensualistisch paradigm a
ju ist was. De uitslag is bekend. Aanvankelijk verliep de opvoeding zeer 
succesvol. Deze aanvankelijke successen wezen in de richting van het gelijk 
van de sensualistische opvatting. Dit gaf de stoot tot w etenschappelijke 
onderzoeken in Europa en Noord-Amerika. M aar na enige tijd bleken de 
resultaten toch tegen te vallen. Het medisch model ontstond en na enige tijd 
het sociaal-darw inism e en in het voetspoor hiervan segregatie in grote 
instituten ver van de samenleving (Van Gennep, 1980,1981).
Na de Tw eede W ereldoorlog ontstond geleidelijk een nieuw paradigma, 
namelijk het norm alisatie-paradigm a. Dit paradigm a had een grote invloed op 
het beleid en de organisatie van de zorg voor mensen met een verstandelijke 
handicap.
Normalisatie
Het norm alisatie-paradigm a heeft volgens Kent Ericsson (wiens historisch 
overzicht ik hier kort weergeef, Ericsson, 1996, p.81 e.v.) zijn wortels in de 
Zw eedse verzorgingsstaat, zoals die vanaf de jaren veertig gestalte kreeg. In 
1943 werd een regeringscom m issie geïnstalleerd, die tot taak kreeg 
voorstellen te doen met betrekking tot adequate zorg- en dienstverlening aan
personen met een lichte handicap, opdat zij een goed bestaan zouden kunnen 
hebben. De com m issie stelde voor om uit te gaan van het principe dat de 
licht gehandicapten, voor zo ver mogelijk, opgenomen zouden moeten 
worden in het gewone systeem van sociale dienstverlening. De com m issie 
ging er van uit, dat ’norm alisatie’ van de w oonom standigheden, het 
onderwijs, de arbeid enz. positieve consequenties zou hebben voor de 
betrokken personen met een handicap. Dit ’norm alisatie-principe’ hield o.a. 
in, dat speciale instituten een uitzondering zouden moeten blijven. Dit was in 
Zweden het startpunt voor de ontwikkeling van voorzieningen voor personen 
met een lichte handicap in de samenleving in de jaren  vijftig en daarna.
Ook in Denem arken ontstond in de jaren vijftig discussie over de rechten van 
personen met een handicap. Die discussie, waarin de jurist en 
beleidsam btenaar Bank-M ikkelsen een centrale rol speelde, resulteerde in een 
nieuwe wet op de gehandicaptenzorg, in 1959. De sleutel van deze nieuwe 
wet lag in een klein zinnetje, namelijk dat de verstandelijk gehandicapte een 
bestaan moet kunnen leiden dat ’zo dicht bij het normale ligt als maar 
m ogelijk is’. De uitleg van dit zinnetje heeft er toe geleid, dat men in 
Denem arken het norm alisatieprincipe is gaan hanteren voor alle personen 
met een verstandelijke handicap, dus niet alleen voor degenen met een lichte 
handicap.
In 1967 werd in Zweden een nieuwe wet op de gehandicaptenzorg
aangenom en. Een belangrijk aandeel in het totstandkom en van deze wet had 
de psycholoog en ombudsman van de oudervereniging Bengt Nirje. Hij 
form uleerde het norm alisatieprincipe als volgt: "het toegankelijk maken voor 
personen met een verstandelijke handicap van patronen en om standigheden 
van het dagelijkse leven, die zo dicht mogelijk bij die van de hoofdstroom  
van de sam enleving liggen" (B. Nirje, 1969). Nirje werkte dit principe uit in 
acht punten: 1) een normaal dagritme; 2) een normaal weekritme; 3) een 
normaal jaarritm e; 4) ervaringen van de normale fasen van de levenscyclus; 
5) keuzen, wensen en vragen van de betrokkene worden gerespecteerd; 6) 
leven in een bisexuele wereld; 7) een normale econom ische levensstandaard; 
8) de standaarden voor fysieke voorzieningen voor personen met een 
verstandelijke handicap moeten dezelfde zijn als die voor niet-gehandicapte 
burgers. Deze acht punten gelden volgens Nirje voor alle personen met een 
verstandelijke handicap, niet alleen voor personen met een lichte handicap. 
Het nieuwe paradigm a was geboren.
Effecten van normalisatie
Sinds 1969 wordt het norm alisatie-principe gehanteerd als beleidsprincipe. 
W at zijn de resultaten hiervan?
Het belangrijkste resultaat was een grootscheepse de-institutionalisatie. M et 
name in W est-Europa en Noord-Amerika, waar de meeste instituten waren, 
zijn de bewoners op grote schaal teruggeplaatst in de samenleving, tot 
tevredenheid van hun ouders en/of familieleden. Steeds meer instituten 
worden gesloten. Nederland vormt in dit opzicht een uitzondering: ongeveer 
de helft van alle personen met een verstandelijke handicap (IQ<55) woont in 
Nederland in een instituut en het aantal instituutsplaatsen neemt nog steeds 
enigszins toe.
Het leven in de samenleving heeft voor de betrokkenen tot gevolg, dat de 
kwaliteit van het bestaan verbetert. Dat wil zeggen: de betrokkenen hebben 
nu gewone leefpatronen; zij ontwikkelen zich als individuen; zij maken 
gebruik van de dienstverlening en faciliteiten die ook voor andere burgers 
van de sam enleving beschikbaar zijn. Kortom, zij hebben een bestaan als de 
anderen en met de anderen in de samenleving.
Dit is het belangrijkste effect van het nieuwe w etenschappelijke paradigma.
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Kritiek op normalisatie
Niet iedereen was echter even gelukkig met het nieuwe paradigma. V anaf het 
begin waren er punten van kritiek en in de loop van de tijd kwam en er nog 
meer bij.
De belangrijkste daarvan zal ik nu bespreken.
1. Een eerste punt van kritiek komt van een van de theoretici van 
normalisatie, namelijk de Zweed Kent Ericsson. Hij stelt, dat het 
norm alisatieproces een tweedim ensionale verandering betekent: een fysiek- 
structurele verandering en een verandering van perspectief.
- de fysiek-structurele verandering houdt in, dat personen met een 
verstandelijke handicap niet meer in een instituut worden geplaatst, maar dat 
zij in de gewone sam enleving blijven wonen (thuis o f elders) en dat ook hun 
dagbesteding en recreatie in de samenleving plaatsvinden.
- de verandering van perspectief, van visie op personen met een 
verstandelijke handicap houdt in, dat men deze personen niet m eer beschouwt 
als personen met een beperkte handelingscom petentie, m aar als volwaardige 
burgers van de samenleving. Zij zijn net als de andere burgers in de 
sam enleving geboren en hebben daarom dezelfde rechten en plichten; maar 
vanwege hun beperkingen hebben zij ondersteuning nodig om volwaardig te 
kunnen participeren in de samenleving.
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De kritiek van Ericsson is nu, dat het norm alisatieproces beperkt is gebleven
tot de fysiek-structurele dimensie, waar op een mechanische en 
bureaucratische wijze vorm aan is gegeven. M aar norm alisatie bedoelde meer, 
namelijk uitdrukking geven aan aan de sociaal-politieke idee, dat personen 
met een verstandelijke handicap een positie in de sam enleving moeten krijgen 
als volwaardig burger.
2. Een tweede punt van kritiek is dat in kleinschalige w oonvoorzieningen in 
de sam enleving nog steeds een .inrichtingscultuur heerst. Sinson (1990) en 
Gunzburg (1992) spreken in dit verband van m icro-institutionalisatie. Dit 
heeft te maken met het feit, dat normalisatie werd gereduceerd tot 
kleinschaligheid. M aar normalisatie houdt meer in dan kleinschaligheid, 
namelijk een verandering :
- van leven apart van de samenleving naar leven in de samenleving,
- van grotere naar kleinere woongemeenschappen,
- van grotere naar kleinere leefgroepen,
- van groepsm atig naar geïndividualiseerd wonen,
- van meer gestructureerd naar minder gestructureerd wonen.
Alleen w anneer deze aspecten in hun samenhang gerealiseerd worden, is er 
sprake van normalisatie. Die normalisatie wordt in de w oonsituatie zichtbaar 
in de wooncultuur. Deze w ooncultuur biedt de bewoners een woonklimaat, 
dat zij nodig heben voor een actief persoonlijk bestaan. Kenmerken zijn o.a.
zelfstandigheid, keuzemogelijkheid, verantwoordelijkheid. Het gaat er dus 
om, dat de begeleid(st)ers zelfstandigheid uitlokken, keuzem ogelijkheden 
bieden en verantwoordelijkheden delegeren. De bewoners moeten invloed 
kunnen uitoefenen op hetgeen er in de woning gebeurt. Zij moeten het leven 
in ’hun’ woning bepalen en ook de verantwoordelijkheid nemen voor de 
genomen besluiten. Zij moeten de vrijheid krijgen om veel dingen uit te 
proberen en daarbij ook beperkte risico’s te lopen, bij voorbeeld met 
betrekking tot koken, kleren kopen, geld uitgeven, vriendschppen enz. De 
begeleiders moeten het leven en het ritme van het samenleven ondersteunen. 
Ook moeten zij de deelnam e aan het leven in de sam enleving en de opbouw 
van sociale netwerken ondersteunen en stimuleren. Dit laatste noemt men 
sociale integratie. Uit diverse eigen onderzoeken is mij gebleken, dat dit 
laatstgenoem de het zwakste punt is van genorm aliseerde woonvoorzieningen 
in de sam enleving (Van Gennep, 1989, 1994). Functionele integratie valt nog 
mee, m aar met sociale integratie is het slecht gesteld. In feite is er in de 
meeste Gezinsvervangende Tehuizen geen sprake van een wooncultuur, maar 
van een inrichtingscultuur. Kenmerken van de inrichtingscultuur zijn o.a.:
- afgeslotenheid ten opzichte van de omgeving,
- starheid van routines zonder rekening te houden met de mensen w aar het 
om gaat,
- afzondering, waarbij de bewoners niet worden opgenom en in sociale
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netwerken,
- centralisatie, waarbij de bewoners de keuzem ogelijkheden, de 
verantwoordelijkheden en de beslissingen worden afgenomen,
- specialisatie, die de bewoner steeds enger en partiëler laat worden, ten 
koste van de ’hele’ mens en alles ondergeschikt maakt aan het speciale, 
ten koste van het gewone.
De kleinschalige woonvoorzieningen in de sam enleving hebben daarom 
volgens Bercovici (1981) het karakter van een ’subcultuur’, vergeleken met 
de omgevende cultuur. Het Gezinsvervangend Tehuis produceert een beperkt 
perspectief voor de bewoners en dit resulteert bij de begeleid(st)ers in het 
onderschatten van de competentie van de bewoners. Dit leidt tot angst voor 
risico en tot een constant sturen en controleren van de bewoners. De 
kleinschalige woonvoorzieningen in de samenleving hebben daarom veelal 
het karakter van mini-instituten.
jTaylor (1992) legt een belangrijke oorzaak hiervan bij de regelgeving van 
met name de overheid. Die regelgeving was oorspronkelijk gericht op 
'instituten, om de kwaliteit van de zorg te garanderen. M aar als de regels 
buiten deze institutionele context gebruikt worden, verliezen zij hun rationale. 
Regelgeving vooronderstelt de onpersoonlijke, hiërarchische en 
bureaucratische structuur van instituten. Naarmate ze verder van deze 
structuur af staan, worden de regels irrationeler en contraproductiever. Dit
levert de volgende paradox op. Om aan de regels te beantwoorden moet een 
woonsituatie onpersoonlijk, hiërarchisch en bureaucratisch worden en dit 
maakte de instituten ju ist m inder humaan. W aar men in G ezinsvervangende 
Tehuizen probeert te komen tot meer bew onergerichte woonsituaties, daar 
drijft de regelgeving de woonsituatie in de richting van de instituutscultuur.
Je kunt het volgens hem vergelijken met het onderwerpen van de m aaltijden 
die thuis worden bereid, aan de regels die gelden voor fast food restaurants. 
Dat is de beste m anier om die thuis bereide m aaltijden te bederven. Als de 
groepsleiding in kleinschalige woonvoorzieningen zich houdt aan de regels, 
dan lijdt haar hum aniteit hier onder en dit heeft weer een negatief effect op 
de m anier van omgaan met bewoners met een verstandelijke handicap. 
H ierdoor worden die kleinschalige woonvoorzieningen in de sam enleving 
m ini-instituten.
3. Een derde bezw aar tegen normalisatie is het risico van ’norm alizing to 
incom petence’(Kebbon, congres IASSID, Helsinki, 1996). Dat wil zeggen, dat 
norm alisatie op zo’n m anier kan worden uitgelegd, dat men geen aandacht 
besteedt aan de ontwikkeling van de com petentie van personen m et een 
verstandelijke handicap. Bij voorbeeld de m anier waarop Ericsson spreekt 
over een verschuiving van perspectief, namelijk van ’com petence’ perspectief 
naar ’citizen’ perspectief, kan aanleiding geven tot dit misverstand. Ericsson 
ziet dit risico wel. Hij stelt dan ook nadrukkelijk, dat het gaat om personen
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met beperkingen en dat daarom het verbeteren van de com petentie een 
belangrijk doel blijft. De vraag is alleen, hoe dit moet gebeuren en hoe de 
visies van het betrokken individu moeten worden gerespecteerd (1996, p.90). 
Het gaat er hem om (en dat is het verschil tussen het ’Citizen’ perspectief en 
het ’com petence’ perspectief), dat de betrokken persoon met de verstandelijke 
handicap invloed heeft over wanneer, waar en hoe de ondersteuning wordt 
aangeboden.
Gunzburg heeft reeds in een vroeg stadium zijn reserves in dit opzicht tot 
uitdrukking gebracht. Reeds in 1974 stelde hij: norm alisatie lijkt zowel een 
principe te zijn, dat ten grondslag ligt aan m anagem ent praktijken alsook een 
einddoel dat moet worden nagestreefd, namelijk het opnem en van het 
individu in de ’norm ale’ samenleving. Als een gids voor het vermijden van 
de gevaren van de 'abnorm ale situatie’ kan het niet verbeterd worden. M aar 
het zal nog moeten blijken dat het ook een even nuttige gids is voor het 
bepalen van de meest effectieve praktijken en benaderingen bij het 
tegem oetkom en aan de behoeften van de verstandelijk gehandicapte" (1974, 
p. 652). Ook Felce (1996, p. 117-118) en M ansell (1996, p. 55-58) leggen 
thans de nadruk op training van het personeel in genorm aliseerde 
w oonvoorzieningen, op de m anier waarop zij ondersteuning geven en het 
gebruik dat zij hierbij maken van geïndividualiseerde program m a’s.
Ook in Nederland kennen wij het probleem van ’norm alizing to
incom petence’. In een longitudinaal onderzoek vergeleek ik de ontwikkeling 
van de com petentie van de bewoners van traditionele G ezinsvervangende 
Tehuizen met die van bewoners van Gezinsvervangende Tehuizen waarin een 
em ancipatorische benadering was ingevoerd. In de traditionele 
Gezinsvervangende Tehuizen bleken de bewoners over d rie ja ren  niet 
statistisch significant te zijn vooruitgegaan wat betreft hun com petentie; in de 
meer em ancipatorisch gerichte Gezinsvervangende Tehuizen bleken de 
bewoners wél statistisch significant te zijn vooruitgegaan in dit opzicht (Van 
Gennep, 1994).
Kortom: norm alisatie alleen is niet voldoende, ook een speciale wijze van 
ondersteuning is nodig om ’normalizing to incom petence’ te voorkom en. 
M aar dit wordt niet altijd gezien of wordt vaak ontkend.
4. Een vierde punt van kritiek heeft betrekking op het zogenaam de 
wooncontinuum . Dit begrip ontstond toen men begon te denken over 
’com m unity care’ als alternatief voor ’institutional care’.De instituten werden 
beschouwd als de meest restrictieve omgevingen, terwijl het zelfstandig 
wonen met enige begeleiding werd beschouwd als de m inst restrictieve 
omgeving. Tussen deze twee uitersten ontstonden nog enkele woonvormen. 
Samen konden die woonvorm en op een continuum geplaatst worden, van 
meer naar m inder restrictief, hetgeen de facto samenviel met : van minder 
naar m eer genorm aliseerd. Hoe meer genorm aliseerd, hoe m inder restrictief.
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Ook in Nederland is zo ’n systeem ontstaan: instituut - sociowoning - 
gezinsvervangend tehuis - dependance. Op basis van diverse onderzoeken heb 
ik em pirisch kunnen vaststellen, dat hier sprake is van een continuum  van 
m inder naar meer genorm aliseerd wonen. De bewoners van deze typen 
w oonvoorzieningen kunnen op een parallelcontinuum geplaatst worden, van 
lager naar hoger niveau van functioneren (Van Gennep, 1989, 1994). 
Bewoners worden, op basis van hun functioneren, in een voor hen minst 
restrictieve om geving geplaatst. De kritiek op dit systeem is, dat dit 
continuum  functioneert als een soort ladder. Iedere sport van de ladder stelt 
dan een bepaald type woonvoorziening voor. In zo’n woonvoorziening kan de 
bewoner dan de vaardigheden leren, die nodig zijn om een sport hoger op de 
ladder te komen. M et andere woorden, er wordt van uitgegaan, dat personen 
met een verstandelijke handicap eerst over bepaalde vaardigheden moeten 
beschikken, alvorens ze mogen doorstromen naar een volgende m inder 
restrictieve omgeving. Ze moeten het mensenrecht op meer zeggenschap over 
hun eigen woonsituatie als het ware eerst ’verdienen’. M et name personen 
met een (zeer) ernstige verstandelijke handicap komen hier nooit aan toe en 
zijn dus veroordeeld om altijd te wonen in een zeer restrictieve woonsituatie 
(Allard, 1996, p.101). Men wil zo veel mogelijk risico vermijden. Bercovici 
(1981) wijst er bovendien op, dat het in de praktijk in feite vaak gaat om het 
produceren van ’normaal gedrag’ en ’normale verschijning’.
De kritiek hierop is van tweeërlei aard:
- enerzijds moeten wij uitgaan van de behoeften, wensen en keuzen van de 
betrokken persoon; dit m ensenrecht mag niet worden beperkt. Vervolgens 
moeten wij deze persoon ondersteunen waar dit nodig is.
- anderzijds is het niet zo, dat wij vooraf moeten leren iets te doen om, nadat 
blijkt dat wij de vereiste vaardigheden beheersen, deze in praktijk mogen 
brengen. In een om vangrijk longitudinaal onderzoek (Lozano,1993) bleek, dat 
de vaardigheden van verstandelijk gehandicapte bewoners, die vooraf geen 
training kregen, verbeterden als effect van het zelfstandig wonen met 
ondersteuning. De reële ervaring is belangrijk. Wij moeten dus niet iemand 
pas zelfstandig laten wonen nadat hij bewezen heeft over de vaardigheden 
daartoe te beschikken. Nee, wij moeten iemand die de wens daartoe te 
kennen geeft, zelfstandig laten wonen en daarbij die steun geven, die nodig 
is. Het aanleren van specifieke vaardigheden moet gebeuren op basis van de 
concrete woonervaring.
Een zelfde kritiek als op het wonen is er ook op de dagbesteding. Ik zal daar 
hier niet verder op ingaan.
5. Een vijfde punt van kritiek kwam al in een vroeg stadium van een 
voorvechter van norm alisatie, nam elijk de Amerikaan van Duitse afkom st 
W olfensberger. Hij poogde het norm alisatie-principe in twee opzichten te 
verw etenschappelijken (Thimm, 1985):
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- enerzijds moest het losgemaakt worden van de Scandinavische context;
- anderzijds moest het opgevat worden als een universeel principe voor 
om gang met sociaal deviante personen.
Hiertoe herform uleerde hij het norm alisatie-principe als volgt: norm alisatie is 
het gebruik van cultureel gewaardeerde middelen met de bedoeling 
persoonlijke gedragingen, ervaringen en kenmerken te ontwikkelen en/of in 
stand te houden, die in de samenleving gebruikelijk zijn o f positief 
gewaardeerd worden (W olfensberger, 1972). M aar ook deze herform ulering 
bevredigde hem niet. Daarom kwam hij in 1983 met een nieuwe 
herform ulering, gekoppeld aan een nieuw begrip: sociale rol valorisatie. Deze 
sociale rol valorisatie is gericht op het tot stand brengen, verbeteren of 
verdedigen van de sociale rol(len) van personen o f groepen die bedreigd 
worden m et sociale devaluatie, door middel van het verbeteren van hun 
sociale beeld en van hun persoonlijke competentie. Kortom, er staan twee 
strategieën voorop om sociale devaluatie ven personen met eèn verstandelijke 
handicap uit hun sociaal gedevalueerde rol te halen of te voorkóm en dat zij 
hierin terecht komen: 1) reduceren of voorkómen van anderszijn (de uiterlijke 
kenm erken dus) die een persoon devalueren in de ogen van iemand die hem 
waarneemt; 2) veranderen van de m aatschappelijke percepties en waarden 
met betrekking tot een gedevalueerde persoon o f groep zo dat een gegeven 
kenmerk of persoon niet langer wordt gezien als gedevalueerd.
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Hen voorbeeld van het reduceren van het anderszijn, van het uiterlijk, is 
plastische chirurgie bij kinderen met D ow n’s syndroom. Het gaat hier om het 
inkorten van de tong, het opereren van neus en/of oogleden. Bij andere 
syndrom en gaat het om het vergroten van de kin of de jukbeenderen. Het is 
overigens de vraag, nog afgezien van de ethische aspecten, of zo ’n operatie 
het gewenste effect heeft. Het uiterlijk verandert wel, maar het gedrag niet. 
Bovendien worden er verwachtingen gewekt die niet kunnen worden 
waargem aakt.
Deze uitwerking van W olfensberger heeft aanleiding gegeven tot felle kritiek, 
ook van de zijde van de Scandinaviërs. De kritiek bestaat hierin, dat volgens 
W olfensberger normalisatie er op gericht is om de persoon met een 
verstandelijke handicap te maken tot een persoon die kan ’doorgaan^ voor 
’norm aal’ in termen van uiterlijk en gedrag. Of, zoals Nirje het uitdrukte: 
W olfensberger vat gelijkwaardigheid op als gelijkvorm igheid (H elsinki, 
IASSID congres, 1996). W olfensberger stapt hiermee, ook naar zijn eigen 
mening, m instens gedeeltelijk over van een empirisch gefundeerd theoretisch 
kader naar een boven-em pirisch waardensysteem. Norm alisatie wordt hiermee 
een ideologie. Volgens de Canadees Perrin (Helsinki, IASSID congres, 1996) 
verschoof in W olfensbergers herinterpretaties de essentie van normalisatie, 
nam elijk van nadruk op rechten en zelfbepaling naar conform iteit aan de 
waarden van anderen, van de samenleving. Een normatieve interpretatie. Deze
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interpretatie is onjuist: het gaat er bij normalisatie ju ist om, dat het normaal is 
om verschillend te zijn. Daarom moet niet de persoon met een verstandelijke 
handicap veranderen, maar zijn fysieke en sociale omgeving, ja  de hele 
samenleving, om tegem oet te kunnen komen aan mensen met hun verschillen.
Sam engevat komt de kritiek dus op het volgende neer. Er is slechts sprake 
van fysiek-structurele veranderingen, waardoor personen met een 
verstandelijke handicap^ niet meer in voorzieningen buiten maar in de 
sam enleving wonen; die voorzieningen zijn geordend op een continuum  naar 
het niveau van functioneren; maar ook in die voorzieningen heerst een 
instituutscultuur die o.a.leidt tot verwaarlozing van de ontwikkeling van 
com petentie dan wel tot aanpassing in uiterlijk en gedrag aan de bestaande 
samenleving.
Consequenties van de kritiek op normalisatie
In essentie heeft de kritiek te maken met de onduidelijkheid van het concept. 
De Zweed Kent Ericsson geeft dit ook toe als hij schrijft: "Het normalisatie- 
principe van 1946 geeft aan het burgerschapsperspectief een andere functie. 
De sociaal-politieke idee die normalisatie is, blijkt soms moeilijk te begrijpen
en is aanleiding geworden tot een uitgebreid debat. Tijdens het proces van 
verandering is normalisatie vaak op een mechanische en bestuurlijke wijze 
toegepast. Het loutere bestaan al van de twee perspectieven (het 
com petentieperspectief en het burgerschapsperspectief AvG) kan worden 
gezien als een uiting van het gebrek aan helderheid met betrekking tot de 
intenties en de inhoud van het normalisatieproces." (Ericsson, 1996, p.94). 
M aar ook de sociaal-politieke context van normalisatie verandert. De Zweed 
Kebbon stelt, dat de individualisering en econom isering in de sam enleving, 
met hun nadruk op onafhankeljkheid, de samenleving m inder geschikt maken 
voor normalisatie (Helsinki, IASSID congres, 1996). De Noor Sandvin zegt 
het als volgt: "Het sociaal-politieke debat in Scandinavië ondergaat 
ideologische veranderingen. De traditioneel sterke steun voor de verschillende 
kenm erken van de Scandinavische verzorgingsstaten, zoals gelijkheid, 
centralisatie en universele sociale program m a’s, verdwijnt geleidelijk en 
wordt vervangen door waarden, die de nadruk leggen op individuele vrijheid 
en diversiteit, sam enleving en netwerk, en decentralisatie van publieke 
dienstverlening. Er is een groeiende politieke steun voor private en vrijwillige 
regelingen als alternatieven voor de publieke sector. Deze ideologische 
veranderingen zijn niet louter Scandinavische verschijnselen. Decentralisatie 
en privatisering zijn algemene kenmerken geworden van de meeste W esterse 
landen sinds de jaren tachtig en Com m unitarism e en de wedergeboorte van
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de Idee van de Civil Society lijken de dominante ideologieën te worden in de 
jaren negentig." (1996, p. 185) Het sociaal-politieke fundament onder 
norm alisatie lijkt weg te zakken. De Canadees Perrin stelt dan ook: 
norm alisatie is dood, leve normalisatie. In een andere taal wordt thans 
hetzelfde uitgedrukt (Helsinki, IASSID congres, 1996). In feite zegt hij 
hiermee, dat de belangrijkste verworvenheden van normalisatie in een ander 
paradigm a zijn opgenomen.
Met andere woorden: het normalisatie-tijdperk is ten einde. Het normalisatie- 
paradigm a wordt verdrongen door een nieuw paradigma, ingebed in de 
nieuwe sociaal-politieke structuur van de W esterse samenleving. Die nieuwe 
sociaal-politieke structuur heeft zijn oorsprong in de Verenigde Staten en van 
daaruit kom t ook het nieuwe paradigma.
Het nieuwe paradigma
Het nieuwe paradigm a heeft nog geen duidelijke naam. In de literatuur wordt 
het aangeduid met de term ’het nieuwe paradigm a’ (M cFadden en Burke 
1991, Bradley 1996). Het bestaat uit enkele onderdelen, die onderling min of 
meer samenhangen. Die onderdelen zijn de volgende.
1. Het primaat van de samenleving.
Dit onderdeel is de belangrijkste erfenis van het normalisatie-paradigma. 
M ensen met beperkingen behoren te leven in de samenleving als volwaardige 
burgers (Bradley 1996). Het burgersschapsperspectief houdt volgens Ericsson 
in, dat personen met een verstandelijke handicap op de eerste plaats burgers 
zijn, die net als de andere burgers geboren zijn in deze samenleving. M aar 
vanwege zijn beperkingen zal de burger met een verstandelijke handicap 
ondersteuning van anderen nodig hebben om te kunnen participeren in het 
m aatschappelijk leven (1996, p.89).
Dit burgerschapsperspectief is niet beperkt tot de sector van de verstandelijk 
gehandicapten; ook in andere sectoren van de zorg vinden wij dit perspectief. 
Volgens Van Lieshout is de zorgvrager als burger iemand die tot op grote 
hoogte de condities bepaalt waaronder zorg verleend wordt. Dit zal volgens 
hem leiden tot een decategoralisering van de zorg. De klassieke zorgfuncties 
als verpleging en verzorging worden in toenemende mate gekoppeld aan 
functies als huisvesting, bescherming, vervoer, dagbesteding en opvang. 
Aangepast en op maat (1996, p. 13).
2. Keuze en controle.
Ook de burgers met een verstandelijke handicap moeten zelf kunnen kiezen, 
waar en met wie zij willen wonen, werken en hun vrije tijd doorbrengen. Ook 
moeten zij zelf kunnen kiezen wie hen daarbij wanneer en hoe ondersteunt.
Zij kunnen dan zelf vorm en inhoud geven aan hun eigen bestaan, uitgaande 
van hun algem een-m enselijke behoeften en hun speciale behoeften 
voortvloeiend uit de aard van hun beperkingen. Zo kunnen zij ook de 
controle over hun eigen leven krijgen en behouden.
M aar hier zit nu ju ist het probleem. De kern van de verstandelijke 
beperkingen bestaat ju ist hierin, dat personen met deze beperkingen 
problemen hebben met betrekking tot het plannen, sturen en beslissen hoe te 
handelen, de uitvoering van de handeling, het verwerven van nieuwe 
informatie, het tegem oet treden van nieuwe soorten taken en situaties, het 
aanpassen aan dan wel selecteren of omvormen van de omgeving waarin zij 
verkeren. Kortom, zij zijn hiertoe aangewezen op de hulp van anderen.
Al te zeer werd tot voor kort het leven van personen met een verstandelijke 
handicap gecontroleerd door anderen. Dit resulteerde vaak in betutteling, met 
de beste bedoelingen overigens. In de literatuur wordt daarom het versterken 
van de controle over het eigen leven (empowerment) een belangrijk doel 
genoemd. Een belangrijk middel hiertoe is de persoonlijke toekomstplanning.
3. Ondersteuning.
In het nieuwe paradigm a is het begrip zorg vervangen door het begrip 
ondersteuning. Dit begrip kan worden omschreven als ’het toegang geven van 
de betrokken persoon tot voor hem belangrijke kennis, m iddelen en relaties
die nodig zijn om in de samenleving te kunnen wonen, werken en recreëren. 
O ndersteuning heeft de volgende kenmerken.
a) Iemand hoeft niet ’klaar’ te zijn, dat wil zeggen hoeft niet te voldoen aan 
bepaalde voorwaarden om te worden ’ toegelaten’ tot een bepaalde woon- of 
dagbestedingssituatie. Nee, het is ju ist de bedoeling om hem in de door hem 
gekozen situatie te plaatsen, daar ervaring te laten opdoen en te ondersteunen 
voor zo ver betrokkene (nog) niet over voldoende kennis, vaardigheden en 
relaties beschikt.
b) O ndersteuning wordt flexibel gegeven. Niet iedere persoon heeft even veel 
ondersteuning nodig; ook heeft niet iedere persoon op alle gebieden steun 
nodig; ten slotte kan er geleidelijk minder o f meer steun nodig zijn in de loop 
van de tijd.
c) Ondersteunng wordt gegeven vanuit het sociale netwerk en het sociale 
vangnet. Het sociale netwerk bestaat uit de ouders, familieleden, vrienden, * 
buren, m ede-leerlingen op school, collega’s op het werk, vrijw illigers. Het 
sociale vangnet bestaat uit de reguliere zorg- en dienstverlening (bij 
voorbeeld huisarts, thuiszorg, algemeen m aatschappelijk werk, RIAGG, 
gem eentelijke sociale diensten enz.) en de speciale (categorale) zorg- en 
dienstverlening (bij voorbeeld het speciaal onderwijs, de sociale 
w erkvoorziening en het professionele zorgsysteem). Het sociale vangnet moet 
pas in werking treden als het sociale netwerk te kort schiet.
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4. De kw aliteit van het bestaan.
De kwaliteit van de ondersteuning wordt afgemeten aan de mate, waarin die 
ondersteuning bijdraagt aan het mogelijk maken van een m enswaardig 
bestaan, met andere woorden aan de kwaliteit van het bestaan. M aar de 
kwaliteit van de ondersteuning wordt ook afgemeten aan de mate, waarin die 
ondersteuning een goede kwaliteit van het bestaan in de weg staat (Van 
Houten en Van Lieshout 1994).
In de literatuur worden verschillende opvattingen over de kwaliteit van het 
bestaan aangetroffen. Bogdan en Taylor (1990) leggen de nadruk op de 
subjectieve ervaring van mensen. Het gaat volgens hen om de tevredenheid 
met het bestaan, zoals het individu die ervaart. Omdat dezelfde obectieve 
om standigheden door verschillende mensen verschillend kunnen worden 
ervaren, kan de kwaliteit van het bestaan van verschillende mensen, die onder 
dezelfde om standigheden leven, toch verschillend zijn. Die objectieve 
factoren brengen de subjectieve ervaringen weliswaar te weeg, m aar dat doet 
niets af aan het gegeven, dat het gaat om de ervaring als zodanig.
Volgens anderen zijn die objectieve factoren belangrijk, omdat zij het zijn, 
die de ervaring te weeg brengen. Hughes e.a. (1995) hebben op basis van 
uitgebreid literatuuronderzoek een consensuslijst van 15 objectieve dimensies 
samengesteld. Onder de top vijf vinden wij materieel, fysiek en psychisch 
welbevinden, persoonlijke keuze en tevredenheid, zelfbepaling, sociale
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relaties en werkgelegenheid.
Objectieve en subjectieve factoren lijken tegengesteld aan elkaar. M aar dit 
hoeft niet zo te zijn, als wij de objectieve factoren opvatten als opties, 
w aarvoor het individu kan kiezen. De individuele keuze moet het leidende 
principe zijn voor elke actie die ondernomen wordt om de kwaliteit van het 
bestaan van het individu te verbeteren (Edgerton 1990). Op zo’n m anier 
liggen objectieve en subjectieve factoren in het verlengde van elkaar.
Dit brengt ons tot de volgende om schrijving van de kwaliteit van het bestaan:
- het zelf vorm en inhoud geven aan het eigen bestaan volgens algemeen- 
m enselijke en specifieke ( uit de aard van de beperkingen voortvoeiende) 
basisbehoeften,
- onder gewone leefomstandigheden en volgens gewone leefpatronen,
- zodanig dat de betrokkene tevreden is met het eigen bestaan.
Het nieuwe paradigm a kent dus verschillende onderdelen die onderling min 
o f m eer samenhangen.
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De sam enhang wordt in het volgende schema verduidelijkt.
volwaardig burgerschap
gewone ondersteuning —►keuze en controle-*— professionele ondersteuning
in sociaal netwerk in sociaal vangnet
kwaliteit van het bestaan
Het nieuwe paradigm a wordt soms aangeduid met de term ondersteunings- 
paradigm a (support-paradigma, AAMR 1992). Wij moeten echter oppassen 
dat wij het totale paradigma niet versmallen door een bepaald onderdeel als 
pars pro toto centraal stellen. Wij vervallen dan in de zelfde fout als bij het 
norm alisatie-paradigm a, dat vaak werd versmald tot kleinschaligheid, met alle 
problemen van dien.
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Theorie en praktijk
De paradigm a-verschuiving in de theorie heeft consequenties voor het beleid, 
de econom ie en de organisatie van de zorg. Aanzetten zijn reeds hier en daar 
zichtbaar. M aar de eerste problemen doen zich ook al voor. Ik zal er enkele 
noemen.
Het eerste probleem is de etikettenzwendel. Zorgaanbieders kunnen ten 
onrechte bestaande woonvoorzieningen 'ondersteund w onen’ (supported 
living) gaan noemen en bestaande arbeidsprojecten 'ondersteund w erken’ 
(supported employment). Politici en beleidsmakers kunnen ’com m unity care’ 
(zorg in de samenleving) versmallen tot de ondersteuning door het sociaal 
netwerk ('m antelzorg’). In feite gaat het dan vaak om oude wijn in oude 
zakken met een nieuw etiket.
Het tweede probleem  is de de-differentiatie o f de-categorisatie van de zorg. 
Hiermee wordt bedoeld, dat de diverse categorieën ondersteuning 
behoevenden in één brede, vage categorie worden sam engebracht en 
ondersteuning ontvangen van breed maar algemeen opgeleide begeleiders. Dit 
kan leiden tot verlies aan betrokkenheid en expertise, omdat speciale 
behoeften onzichtbaar worden (M ansell en Ericsson 1996).
Een derde probleem  is de (dreigende) tweedeling in de zorg voor mensen met 
een verstandelijke handicap. Van alle personen met een ernstiger vorm van
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verstandelijke handicap (grofweg alle personen met een IQ<55) verblijft 
ongeveer de helft in een instituut. De vernieuwingen in de afgelopen jaren 
waren vooral gericht op de andere helft, meest personen met een matige 
verstandelijke handicap. Vernieuwingen kunnen hier meestal plaatsvinden met 
gesloten beurzen en leiden soms tot inverdienen, al worden die 
inverdieneffecten zwaar overschat. Vanwege de veelom vattende (intensieve 
en specifieke) ondersteuning die een groot aantal bewoners van instituten 
nodig heeft, is daar nu al sprake van een forse achterstand en kan de 
vernieuwing voor deze groep slechts doorgang vinden met een forse 
financiële ondersteuning. Naar schatting minstens driekwart miljard en 
m ogelijk zelfs een vol miljard gulden. Een fors bedrag. M aar het gaat goed 
met Nederland, zei de minister van financiën bij de begrotingspresentatie in 
1996. Ik zou zeggen, laat de zwaksten in onze samenleving daar ook iets van 
merken. Wij leven immers in een democratische samenleving, dat is een 
sam enleving van en voor allen. De grootste uitdaging voor onze samenleving 
is dan ook: hoe kunnen wij sociale solidariteit en onderlinge betrokkenheid 
opbouwen en in stand houden tussen mensen met verschillende behoeften 
talenten en aspiraties, opdat zij zich op een menswaardige m anier kunnen 
ontplooien? (M ansell en Ericsson 1996, p.253). Séguin, de belangrijkste 
pionier van de zorg voor verstandeljk gehandicapten, zei het als volgt: God 
heeft onder ons uitgestrooid, even zeldzaam als het genie, de idioot... ten
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einde de rijke te binden aan de behoeftige, de getalenteerde aan de 
onbekwam e, alle mensen aan elkaar.
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